FEDER- FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

FEDER es una organizacion espafiola que integra a los pacientes con
enfermedades de baja prevalencia y representa su voz.

FEDER, como una de las principales plataformas de pacientes en Espafia,
tiene como mision luchar por los derechos e intereses de los
afectados, con el fin de mejorar su esperanza y calidad de vida.

En la actualidad, FEDER esta constituida por mas de 170 asociaciones,
representa mas de 900 enfermedades distintas y, lo que es mas importante,
actla en nombre de todos los pacientes (con diagnéstico o en espera de él)
que padecen una de estas patologias: 3 millones de afectados en Espafia.

FEDER dedica sus esfuerzos a hacer visible el grave problema de
salud puablica que suponen las enfermedades poco frecuentes, al
tiempo que promueve la necesidad de adoptar un Plan de Accion para las
Enfermedades Raras (PAER), que aborde de forma integral la dramatica
situacion que sufren los pacientes, sus familias y sus cuidadores.

Fundada en 1999, FEDER es una organizacion sin animo de lucro dirigida
integramente por afectados y familiares (todos los miembros de su Junta
Directiva).

Durante 2009 la Fundacion de Ciencias de la Salud colaboré con un
presupuesto de 600 €, en la jornada “Etica en Enfermedades Raras”,
celebrada el dia 28 de octubre de 2009 en Madrid. El objetivo de esta
jornada fue iniciar sobre el analisis bioético a investigadores y clinicos en el
ambito de la investigacion en Enfermedades Raras (ER); con especial
énfasis en los problemas mas relevantes:

- manejo de muestras
- consentimiento informado
- ensayos clinicos en Enfermedades Raras

Esta cantidad ha supuesto un 0.06% del ingreso total de la entidad en
20009.
Puede obtener mas informacion sobre FEDER en:

http://www.enfermedades-raras.org




